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PARTICIPACAO E AUTONOMIA DA MAE NO CUIDADO AO FILHO HOSPITALIZADO*

Resumo

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa
cujo objetivo foi verificar qual o sentido e o
significado para as méaes de sua permanéncia
no hospital e sua participacdo e autonomia no
cuidado ao filho hospitalizado. As técnicas
utilizadas na coleta dos dados foram a
observacao participante e entrevista com
mées. A inclusdo da mé&e nos cuidados tem
acontecido de forma sutil e ela tem assumido
procedimentos antes de competéncia da
enfermagem, concentrando informacdes sobre
0 processo terapéutico. A enfermagem
estabelece uma relacéo hierarquizada, de
dominacao—subordinagdo com as mées, as
quais criam intervalos de autonomia nas
situacdes cotidianas. A falta de um projeto
terapéutico coletivo numa perspectiva do
cuidado centrado na familia € um dos 6bices
ao envolvimento da mée na assisténcia.
Descritores: enfermagem pediatrica; relagées
mae-filho; autonomia pessoal.

Abstract

This is a qualitative study whose purpose was
to check with mothers the meaning and
significance of remaining in the hospital and
their participation and autonomy in the care of
the hospitalized child. The field research was
carried out through participant observation and
through interviews with mothers. The inclusion
of the mother in the care of the child has been
taking place in a subtle way, and the mother
has been taking on procedures which nurses
were formerly in charge of, concentrating
information about the therapeutic process.
Nurses establish a hierarchical relation of
domination-subordination with the mothers,
who create some autonomy breaks in everyday
situations. The lack of a collective therapeutic
project in a perspective of care focused on the
family is one of the obstacles to the
involvement of the mother in the assistance.
Descriptors: pediatric nursing, mother-child
relations, personal autonomy

Title: Mother participation and autonomy in
the care of the hospitalized child
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Resumen

Se trata de un estudio cualitativo cuyo objetivo
es verificar el sentido y el significado que las
madres dan a su permanencia en el hospital y
su participacion y autonomia en el cuidado al
hijo hospitalizado. Las técnicas utilizadas para
recoger los datos han sido la observacién
participativa y entrevistas con las madres. La
inclusion de la madre en los cuidados ha
ocurrido de manera sutil y ella se ha ido
encargando de procedimientos que antes eran
de la competencia de la enfermeria, y por ello
ha reunido informaciones sobre el proceso
terapéutico. La enfermeria establece una
relacion jerarquizada, de dominacién-
subordinaciéon con las madres, las cuales
alcanzan crean intérvalos de autonomia en las
situaciones cotidianas. La falta de un proyecto
terapéutico colectivo, dentro de una
perspectiva del cuidad que esté centrado en la
familia es uno de los dbices para que la madre
sea involucrada en la asistencia.
Descriptores: enfermeria pediatrica,
relaciones madre- hijo, autonomia personal

Titulo: Participacion y autonomia de la madre
al cuidar al hijo hospitalizado

1 Introducéo

O fato de a mae permanecer com o filho no hospital em
periodo integral foi uma grande conquista social. No Brasil, a
garantia desse direito s6 comecgou a ser efetivada a partir da
década de 1990, apds a promulgacéo da Lei n° 8.069, de 13 de
julho de 1990 que regulamenta o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA). Em seu Artigo 12, o ECA dispbe que “0s
estabelecimentos de atendimento a saude deverdo
proporcionar condi¢cdes para a permanéncia em tempo integral
de um dos pais ou responséavel, nos casos de internacdo de
crianca ou adolescente”®. Antes desse periodo ja tinhamos
experiéncias isoladas que apontavam os beneficios dessa
pratica, embora muitos problemas tenham advindo dessa forma
de organizacdo da assisténcia.

A proposta inicial da presenca da mae no hospital era a
de prestar apoio psicologico ao filho o que contribuiria com sua
rapida recuperagédo, prevenindo infeccées hospitalares®. A
pratica assistencial tem nos mostrado que além do apoio
emocional a crianga, a mée tem realizado cuidados antes
desenvolvidos pela equipe de saude, especialmente os
realizados pela enfermagem. Portanto, esta investigacdo tem
como objetivo verificar qual o sentido e o significado para as
mdaes de sua permanéncia no hospital e sua participacdo e
autonomia no cuidado ao filho hospitalizado.

2 Quadro Tebrico

Para construcdo do quadro teérico do nosso estudo
definimos alguns conceitos com a finalidade de orientar a
andlise dos resultados.

Atualmente o hospital é visto como dispositivo do cuidado

médico®. Nele encontramos, além da sua estrutura formal de
funcionamento, areas de interagdo e trabalho, nem sempre
visiveis, e organizadas de acordo com normas e regras que
ndo seguem a linha de autoridade e direcao requerida pela
administragao burocratica®. Enquanto a estrutura formal envolve
as regras oficiais que orientam os comportamentos
considerados apropriados aos objetivos especificos da
organizagéo, a estrutura informal diz respeito aos valores e aos
padrdes de comportamento, independentes das regras formais,
resultantes das relagdes interpessoais entre os membros da
organizacao.

Para compreender o jogo de poder presente no interior
do hospital, s&o utilizados os conceitos elaborados por Stelling
e Bucher de autonomia elastica, responsabilidade e
monitoramento como importantes na garantia da visibilidade
dos arranjos na organizagdo da divisdo do trabalho médico®. O
conceito de autonomia elastica esta relacionado a aptidao que
os individuos possuem para determinar a natureza dos
problemas e saberem resolvé-los numa situacé@o de trabalho,
portanto, ndo € inerente & nenhuma posicdo hierarquica. E
elastica porque pode expandir-se ou contrair-se de acordo com
a competéncia dos sujeitos que a dispdem quando possuem o
poder de controlar seu préprio trabalho, assumindo as
responsabilidades pelas a¢des que desencadeiam. Assim,
estabelece uma relagéo de monitoring (monitoramento) na qual
0 monitor ndo é necessariamente um superior hierarquico.

Analisando as relag6es de poder entre pais e enfermeiros
verificou-se que o poder de disciplina esta presente nas atitudes
dos enfermeiros e dos pais, como nos olhares controladores,
podendo exercer momentos de dominagdo—subordinagdo na
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relagao®.

A estrutura formal das organizagdes hospitalares
depende, em grande parte, dos varios tipos de negociacdes
gue seus agentes estabelecem entre si, em diferentes areas
de trabalho e interacdo, para manter em funcionamento as
atividades diarias da instituicdo. A teoria de ordem negociada,
usada pela sociologia, tem como conceito operativo central a
“negociacdo” entendido como uma das formas de agao que os
individuos desenvolvem para a concretizagédo dos seus objetivos
em processos interativos que s&o constantemente modificados,
refeitos, sustentados, defendidos em processos de
negociagdo®. Na instituicdo hospitalar, ha uma vasta e variada
gama de negociagfes, sendo importante ser considerada na
andlise a relacdo das regras com 0s processos negociativos,
os territorios privilegiados para realizacdo desses processos e
os tipos e formas possiveis de participagcdo dos né&o-
profissionais nas negociacdes®.

A unidade pediatrica hospitalar é um lugar que relne
uma diversidade de agentes, com diferentes formac®es,
posicBes hierarquicas e localizages na diviséo do trabalho. E
sempre problematico perceber quais as regras que existem, a
guem e como se aplicam. Acreditamos que ao estabelecer
relacbes, constantemente, maes e enfermagem criam regras
informais para regular as agfes e situacdes nas quais as
regras formais ndo dao conta, num permanente processo de
reconstrugdo e cruzamento das regras formais com as
informais. Trata-se da relacdo complexa estabelecida entre os
processos negociativos diarios, potencialmente geradores de
conflitos e tensdes, e as regras e politicas de atengdo a crianca,
presentes no hospital.

Para compreender a elaboracéo da vivéncia dos pais
nas relacfes com a equipe de enfermagem, buscamos
inspiracdo e fundamentacdo na psicodinamica do trabalho®.
Utilizaremos o conceito de sofrimento para entender a vivéncia
dos pais na unidade de alojamento conjunto pediatrico partindo
de suas relagdes com a enfermagem na atual organizagédo do
trabalho e perceber aquilo que é fonte de pressées, de
dificuldades, de desafios, susceptiveis de gerar sofrimento,
mas, também, podendo gerar prazer”). A nogéo de sofrimento é
central e implica em um estado de luta do sujeito contra forcas
gue o estdo empurrando em direcdo a doenca mental®©.

Trazendo esse conceito para o ambiente hospitalar
buscamos identificar quando comec¢a o dominio do sofrimento
na relacdo estabelecida entre pais e equipe de enfermagem na
assisténcia a crianca hospitalizada.

Assim como na organizagdo do trabalho, na relagéo
pais—enfermagem existe um espaco de liberdade—autonomia.
E nesse pequeno espago deixado & iniciativa que os pais tém a
liberdade de criar, de escapar do instituido, do determinado,
isto é, de adaptar a dindmica de funcionamento da unidade
(com suas normas e regras) as suas necessidades, aos seus
habitos e costumes, tornando-a mais congruente com seus
desejos. Quando esse espaco de negociacdo néo encontra
meios de expressdo e a relacdo entre ambos (pais e
enfermagem) fica bloqueada, surge o sofrimento e a luta para
enfrenta-lo.

3 Abordagem Metodoldgica

Desenvolvemos um estudo de caso®?, com descri¢cGes
detalhadas de situagBes com o objetivo de compreender os
individuos em seus préprios termos®,

A coleta de dados empiricos foi realizada em uma
unidade de alojamento conjunto pediatrico de um hospital
publico estadual no Parana. Os sujeitos da pesquisa foram
mées que vivenciavam a experiéncia de acompanhar a
hospitalizacdo de um filho. A selecdo desses sujeitos foi
reallzada dlarlamente por melo do livro de registros de
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um termo de consentimento pds-informagédo, a fim de que
pudéssemos utilizar os dados para analise, conforme
especificado na Resolugdo 196/96"?. O projeto de pesquisa foi
submetido & apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de
Sao Paulo, o qual foi aprovado e, apés consentimento da Diregdo
Geral do hospital deu-se inicio a coleta dos dados.

Foram utilizadas as técnicas de observagao participante,
cujos dados foram registrados em diario de campo, e
entrevistas com 23 mées. A fim de evitar constrangimentos das
maéaes durante a entrevista, fizemos uma adaptagédo desta
técnica, a saber, durante todo o periodo de observagdo iamos
incluindo as questbes do roteiro da entrevista de acordo com
as situacdes vivenciadas pela mée no hospital. Percebemos
que, desta forma, a mée sentia-se mais a vontade para fazer
suas colocacgdes livremente, pois logo a seguir a ocorréncia
dos fatos, solicitivamos a ela para falar sobre seus sentimentos
a respeito do acontecido.

Os dados coletados foram submetidos a pré-analise,
exploragcdo do material, tratamento dos resultados e
interpretacdo®. Para interpretacdo, em primeiro nivel, a fala
dos atores foi situada em seu contexto. A conjuntura socio-
econdmica e politica do grupo social entrevistado foi definida
na fase exploratdria da pesquisa. O segundo nivel de
interpretacdo emergiu a partir dos dados empiricos coletados.
Compreende a ordenagéo, classificacdo e andlise final*®. Como
participaram do estudo somente mées, passaremos a utilizar
0 termo méaes para nos referir a familia e/ou acompanhante da
crianca hospitalizada. Passaremos a utilizar as seguintes
siglas de identificagdo dos dados empiricos: OE (dados
referentes ao periodo de observacdo e entrevistas realizadas
com as maes); E (dados das entrevistas); O (dados de
observacgédo registrados em diario de campo).

4 Resultado e Discussao

A doenca € um processo que provoca mudancas nos
modos de andar a vida da familia. A nova situacéo requer da
familia novas formas de organizacdo de suas atividades
cotidianas. O sofrimento traz a tona sentimentos de angustia,
impoténcia, preocupacao e incerteza. Por outro lado, a familia
percebe a necessidade de resgatar suas potencialidades para
enfrentar a hospitalizacdo do filho.

As dificuldades do cotidiano hospitalar desencadeiam
sentimentos ambivalentes que vdo sendo superados ou
suportados pela familia tendo em vista o bem-estar da crianga,
pois ao mesmo tempo em que fazem tudo o que esta ao seu
alcance para ficar com o filho, as mées se sentem cansadas e
sofrem. A gente tenta se acostumar, mas néo é facil, fica louca
pra ir embora, mas tem que aglientar. Passa sono, cansa, mas
€ melhor ficar com ele (OE5, p.12). A gente sofre muito [...].
Estou muito cansada, mas também ndo conseguiria deixar ele
aqui. [...] claro que é bem melhor ficar com ele (OE18, p.57).

O modo de enfrentamento da hospitaliza¢cdo de um filho
é singular para cada familia. O hospital tem uma realidade
dolorosa e dificil de ser enfrentada e as reacdes dependerdo
dos “modos de andar a vida” de cada familia. Contudo, ha
convergéncias nos depoimentos das mées que participaram
do estudo quanto & importancia de permanecer com o filho e
seu significado de estar presente. Eu acho que é muito
importante. Meu Deus se tivesse que deixar ele sozinho eu ndo
ia deixar internar [...] eu ndo ia deixar ele sozinho (OE33, p.106).

Permanecer em periodo integral no hospital representa
para as maes a possibilidade de acompanharem a evolugéo
da doenca do filho e poder contribuir para sua recuperacao.
Gosto de ficar acompanhando tudo o que elas (auxiliares)
fazem, fico tentando acalmar ele, fico conversando, dizendo
que Ja vai passar e ele fica mais calmo (OE15, p. 43) A gente
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pra crianga como para as maes (OE22).

As maes acreditam que as criangas choram menos,
ficam mais calmas, melhoram mais rapido, se sentem
protegidas, pois a mée sabe do que e como o filho gosta. Se eu
estou junto ele fica bem mais calmo porque ele j& me conhece
(OE15, p.43). E muito melhor quando a mée esté junto [...] eles
choram menos, aceitam melhor as coisas, acho que melhoram
mais ligeiro, ficam mais calmos (OE33).

As mées dizem que as criangas melhoram mais rapido
devido a prépria presenga delas, pois as criangas se sentem
mais seguras, protegidas, tém alguém em quem confiam por
perto, alguém que lhes da atencdo em tempo integral, carinho
e que desenvolve brincadeiras recreativas. Assim, as mées se
sentem co-responsaveis, ainda que nédo participem das
decisbes da terapéutica formal, criando linhas de fuga que as
fazem sentir-se cumprindo com sua parte no processo
terapéutico.

Acho que assim eu posso ajudar também ele a melhorar.
Acho que guando a mée fica junto a crianga melhora
muito mais, a gente fica brincando com eles, fica
conversando, explicando as coisas. Eu me sinto bem
porque estou ajudando ele a melhorar (OE27).

A presenca da mée consiste em afastar ou suprimir
estimulos dolorosos pela satisfagdo das necessidades fisicas
e emocionais da crianga, proporcionando alivio e prazer®. No
hospital, a mae tem a percepcéo de estar contribuindo para a
mais rapida e menos dolorosa recuperacdo da saude do filho
com sua atencdo e carinho, 0 que a equipe de enfermagem
ndo teria condicdes de fazer devido ao numero de criancas
hospitalizadas.

As enfermeiras ndo podem ficar junto o tempo inteiro
porque elas tém muitas criangas para cuidar e a mée
pode porque tem s6 uma, ai da mais atengdo, brinca,
da carinho, a mée nao deixa a crianga sozinha, ela se
sente protegida, porque aqui tudo é estranho e com a
méae tem maior seguranga, a crianga confia na méae
(OE30).

A percepcao da mae € de que ela é necesséria a
recuperacao da crianca, sua presenca € de suma importancia
para auxilia-la a enfrentar a doenga. O significado para a mae é
de que ela representa o elo da crian¢ca com o ambiente externo,
ela é a tradutora da crianga no ambiente hospitalar®®, pois ao
mesmo tempo que interpreta para a equipe o que o filho precisa
e sente, traduz para o filho o que a equipe diz que deve ser feito.

Assim, ao acompanhar a crianga em procedimentos
invasivos, especialmente punc¢des venosas, as maes
manifestam sentimentos relacionados a “dgd” da crianca e a
necessidade de ajuda-la, dando-lhe apoio emocional. Esse
fato tem um significado muito importante para as maes, pois é
um dos momentos mais dificeis para a crianca e € quando
precisam criar forgas internas para acalma-la.

Da do, mas eu prefiro ficar na sala porque eu procuro
acalmar ele e eu fico fazendo pensamento positivo,
acho que isso ajuda muito. Depois que elas pegam a
veia a gente ja esta ali, ja pega eles e acalma (OE36).

Mas a mae tem extrapolado suas func¢des na unidade
pediatrica para além de auxiliar a crianga a enfrentar o processo
terapéutico. Ela tem realizado cuidados e acredita que deva fazé-
los porgue ela sabe do que e como o filho gosta, porque a crianca
aceita melhor quando a mée faz, e também para passar seu
proprio tempo fazendo alguma atividade. Verbalizam que preferem
fazer os cuidados de higiene e alimentacdo do filho, pois tém
mais tempo e paciéncia do que a enfermagem, e porque
conhecem o filho e suas singularidades. Outras acreditam que a
mae deva fazer para justificar sua presenca no hospital por meio
destes cuidados, como se esta responsabilidade fosse somente
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Acho que a mae deve fazer porque a mae tem mais
paciéncia, tem mais tempo, faz com mais calma, se a
crianca chora a gente acalma ela primeiro. As
enfermeiras ndo tém tempo, sdo muitas criangas pra
cuidar e ai tem que fazer tudo rapido. A mae néo, a méae
ja sabe como o filho gosta, sabe das manhazinhas da
crianca (OE18).

A unidade pediatrica, a partir da permanéncia de um
acompanhante em periodo integral com a crianca, demonstra
a implementagéo constante de processos de reorganizacao de
suas praticas cotidianas, modificando a estrutura formal da
organizacao hospitalar. O cuidado continua sendo realizado
numa instituicdo burocratizada, com espagos definidos, com
regras e regulamentos minuciosos que regem seu
funcionamento, cuja divisdo do trabalho define as posicdes
hierarquicas da diversidade dos agentes que ai atuam. Contudo,
na relagdo entre a equipe de enfermagem e as maes, as regras
formais séo reconstruidas por meio de processo de cruzamento
com as regras informais criadas nas negociagfes, veladas ou
explicitas, que vdo sendo estabelecidas em situacdes
singulares. Ao cuidar do filho hospitalizado, as mées trazem a
cena desta cadeia de regras suas crencas, saberes e
experiéncias, desencadeando mudancas na estrutura formal
da qual falamos. A mée incorpora como sua responsabilidade
alguns cuidados e acaba introjetando isso como sua obrigagéo.
Eu acho que é a mae que deve fazer, com certeza deve ser a
mée (OE27); Eu acho que a mée tem que fazer isso mesmo,
esta aqui que é pra cuidar do filho também (E20).

As mudancas na préatica assistencial vdo sendo
incorporadas no cotidiano e refeitas em cada situacao
especifica. Fundamentalmente, giram em torno de uma nova
divisao do trabalho (tarefas, papéis, responsabilidades,
autonomia, poder), da redefinicdo dos espacos territoriais, da
hierarquia formal, dos modos de assistir a crianga.

Esse processo que, a principio, parece natural, da-se
num jogo complexo, histérica e socialmente construido em
pediatria que vai tomando formas e especificidades nas praticas
sociais particulares numa constante relacéo entre 0s processos
negociativos estabelecidos entre mées e equipe de
enfermagem e as normas e regras institucionais. A cada dia e
em cada situacao singular sdo criados espagos territoriais que
ndo seguem uma regulacdo formal, mas que podem
proporcionar espagos com maiores ou menores graus de
autonomia, dependendo das estratégias usadas na relagéo,
mesmo que, na maioria das vezes, nem as méaes nem a equipe
de enfermagem percebam esses espacos e a dimensao que
tomam nos diferentes modos de assistir a crianca e nas
diferentes situa¢des dos momentos de cuidado.

Sao nesses espacos que as maes trazem suas proprias
tecnologias no cuidar do filho, criam seus intervalos de
autonomia, quando dizem que sabem do que seu filho gosta e
0 que ele aceita com maior facilidade e assim o fazem para
proporcionar-lhe maior conforto e seguranca. A palavra intervalo,
referindo-se a autonomia, esta sendo empregada por tratar-se
de uma autonomia relativa, contraditéria, a0 mesmo tempo em
que as maes constroem espagos de autonomia para realizar
0s cuidados do seu jeito, do modo como realizam em casa,
ndo cabe a elas decidir o que fardo, isso é determinado pela
instituicdo. S&o intervalos de autonomia que ao mesmo tempo
se relacionam com intervalos de n&o-autonomia.

Os cuidados basicos séo de inteira responsabilidade da
mae, ninguém pergunta ou acompanha se ela esta fazendo ou
nado, a enfermagem subentende que sim. Vez por outra alguma
auxiliar pergunta a alguma mée se deu o banho e, no final do
plantdo, se a crianca aceitou a dieta ou n&o, contudo, nesse caso
0 objetivo é registrar nos relatérios da enfermagem e ndo de
acompanhar a evolucdo da crianca. A mée tem total autonomia
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autonomia, portanto, € uma autonomia elastica que pode
expandir-se ou contrair-se de acordo com as competéncias
das maes no controle das atividades que desenvolvem. Apesar
de a mée sabendo que seu filho gosta, nem sempre o que ela
fala é respeitado. Quando percebe algo estranho no tratamento
do filho e fala aos profissionais de salde, seu conhecimento
ndo é levado em consideragdo e, muitas vezes, é repreendida
por ter solicitado informagdes ou esclarecimentos sobre algum
procedimento.

Hoje de manh& a minha filha ja se queixou de dor e eu
falei pra ela porque se esta na veia ndo pode doer, né?
Mas ela veio aqui agora mesmo olhou e disse que esta
na veia, dai o que a gente vai fazer? Fica sem saber,
porque a gente ndo tem que discutir com elas que esta
fora. As vezes elas pensam que a mae ndo sabe nada,
mas a mae sabe muita coisa, porque a mae acompanha
o tratamento da crianca o tempo todo (OE31).

Os saberes das médes nem sempre sao levados em
consideragcdo pela equipe e elas, nos seus intervalos de
autonomia, sabem que ndo podem ser invasivas no territorio
dos profissionais de saude e se sentem impotentes diante de
situacdes nas quais poderiam intervir pelo filho. Percebem-se
limitadas por um saber formal, estruturado, por uma tecnologia
gue assume uma légica distinta da delas. Sao os diferentes
modos de assistir a crianga que entram em cena, cada um com
suas fronteiras. Se por um lado a méae percebe seus limites, no
saber dos profissionais de salde, ndo ultrapassando espacgos
sociais e historicamente determinados, por outro, a equipe nédo
interfere no modo como as mées realizam os cuidados de
higiene e alimentagdo da crian¢a, porque elas fazem isso em
casa e conhecem as especificidades do filho. E nesse sentido
gue as ordens sdo negociadas, ndo por meio do diadlogo entre
maes e equipe, mas implicitamente pela atitude de néo interferir
nos espagos cada vez mais delimitados desses agentes na
unidade pediatrica. O saber da mé&e no que tange aos cuidados
€ de seu dominio, ela sabe tudo sobre as singularidades do
filho e é nesse espago que ela cria intervalos de autonomia, em
maior ou menor grau, dependendo das situagbes e da postura
individual de cada mae.

Todavia, esses intervalos de autonomia nédo sao direitos
adquiridos, sendo cotidianamente refeitos e reinventados tanto
pelas maes quanto pelos profissionais de saude. As mées
reivindicam para si o que lhes cabe na assisténcia ao filho
hospitalizado e em relagdo a estes aspectos tomam suas
decisBes de como e quando o fardo tendo em vista o bem-estar
da crianca. Por outro lado, as atitudes individuais tomadas pelos
profissionais de salde na relagcdo com as maes, tendo como
ponto de partida seus saberes e a estrutura formal da instituicao
com suas normas e regras, podem imprimir a marca de um
cuidado que se encaminha pelo curso emancipatério e de co-
responsabilizagdo ou um cuidado alienador e de imposigéo.

a acao profissional deve ser orientada para o respeito a
liberdade de escolha do cliente [...] @ medida que violamos
sua autonomia, estaremos tratando-o como meio e ndo
como fim em si mesmo; na medida em que este cliente
exercer sua autonomia, reconhecendo tanto seus
direitos como seus deveres, estara construindo, também,
sua cidadania. (:6:64:69

Uma atitude alienadora desconsidera o saber da mae e
suas experiéncias no cuidado do filho porque ndo estabelece
momentos de falas e escutas terapéuticas como podemos
observar no relato que segue.

Minha outra filha é alérgica a um xarope, o Salbutamol,
e eu falei isso pro médico. Sé que quando eu vi, eles
estavam dando Salbutamol pra ela no hospital e logo
saiu um grosseiréo pelo corpo, ficou inchada e eu falei
que era do Salbutamol e o médico dizia que eu nao
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disfarcava e depois jogava fora [...] até a enfermeira
descobrir que eu nédo estava dando, ai a minha filha ja
estava desinchada e o médico cortou aquele remédio
(OE31).

Como se percebe limitada pela estrutura formal diante
de atitudes autoritarias, a mae toma suas proprias decisdes e,
apesar de se sentir sem condigdes de assumir um
enfrentamento direto com os profissionais, ndo sendo
explicitamente invasiva no territorio do outro, ela cria linhas de
fuga buscando salvaguardar a salde e a sobrevivéncia do filho.
Se aparentemente ela ndo participa do processo de tomada de
decisGes, sempre que sente a saude e/ou vida do filho
ameacada, implementa estratégias que impecam tal fato
acontecer. Vai reinventando e refazendo diariamente seus
intervalos de autonomia na tentativa de demonstrar que, mais
do que qualquer outra pessoa, ela conhece profundamente seu
filho, do que e como ele gosta, e do que ele precisa. E nesse
espaco que a mée exerce seus intervalos de autonomia,
cuidando do filho a seu modo tenta romper obstaculos, mas
quase nunca ousa avangar na presenca da equipe. A mae
inventa um consideravel espaco de controle quando a
enfermagem nédo esta por perto, pois exerce amplo dominio
sobre os cuidados que desenvolve. Nesse contexto, ela
incorpora a responsabilidade pelas a¢des que desencadeia e
monitora como um todo a terapéutica dispensada ao filho,
independente de sua posi¢do hierarquica no hospital. Sdo os
arranjos que vao sendo implementados na organizacdo do
trabalho, é o exercicio da autonomia a qual se mostra elastica
na medida em que pode expandir-se ou contrair-se,
dependendo da competéncia com a qual as maes tomam parte
na assisténcia da crianga.

Mas nem sempre a intervengéo da mae é suficiente para
mudar uma situagdo de imposicao. Muitas vezes, ou talvez na
maioria das vezes, foge ao seu alcance ultrapassar os limites
colocados pelos profissionais de saude.

Elas tém um monte de criangas para cuidar, mas eu
acho que tinham que ter paciéncia com a gente, porque
ontem a mae daquela crianga perguntou com jeitinho
pra auxiliar se esse pedaco de esparadrapo da sonda
ndo estava muito dentro do nariz dele porque ela achava
que aquilo estava dificultando a respiracdo. Ai ela
perguntou se ndo era pra deixar pra fora do nariz o
esparadrapo e a “enfermeira” disse pra ela que sabia o
que estava fazendo e que se ela soubesse fazer melhor
era pra ela fazer (OE24).

Nesses casos, resta-lhes queixar-se com as outras
maes que estdo na enfermaria acerca da atitude autoritaria e
intransigente daqueles que deveriam primar pela qualidade e
pela humaniza¢do do cuidado. Assim, como as méaes criam
intervalos de autonomia e linhas de fuga, desencadeiam
processos de docilizacdo, quer aparente, quer real,
especialmente quando incidem diretamente sobre o filho. Ela
fica revoltada quando a enfermagem né&o é carinhosa com seu
filho, mas cala-se diante de atitudes grosseiras. Quando diz
respeito a relagdo equipe—-méaes a autonomia profissional se
sobrepbe a da mae (O35).

No cotidiano do processo terapéutico, as maes
submetem-se as condi¢gdes impostas pela instituicdo e pelos
profissionais de salde e ndo questionam, ndo sabem a quem
recorrer. O filho est4 doente e o poder de decisdo da conduta
terapéutica é do médico, elas ndo participam da tomada de
decisdes nesse campo, quando muito os médicos lhes falam
rapida e superficialmente sobre o estado de saude do filho. As
mées aceitam essa situacéo, pois dependem de ambos
(instituicdo e profissionais de saude) para a recuperagdo da
saude do filho. Assim, evidencia-se a docilizacao, a relacao
dominacdo—-subordinacdo, os intervalos de n&do-autonomia.

A mae parece ter receio de perauntar agualauer coisa
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é colocada em pratica ndo s6 porque ndo pode fazer nada, mas
porque sua percepgao constitui um constrangimento, uma
dificuldade que vem prejudicar sua resisténcia neste espaco
institucional. As mées se defendem, negando o sofrimento
umas das outras e calando o seu. A estratégia defensiva do
siléncio passa a ser utilizada pelas maes como um dos
mecanismos para evitar conflitos com a equipe de enfermagem
no cotidiano da assisténcia. Esse é o ambiente no qual a mae
foi inserida.

5 Considerag¢8es Finais

O presente trabalho procurou trazer ao debate um
conjunto de dados empiricos relativos, especialmente, a
percepcao das méaes de criancas hospitalizadas acerca de sua
permanéncia no hospital e de sua participacdo e autonomia no
cuidado do filho.

A mée é necessaria ao bem-estar da crianga no hospital
e deve permanecer em periodo integral junto do filho
hospitalizado. Ao ser incluida na assisténcia prestada a crianga,
encontra solidariedade e maior comunicacao entre seus pares.
A enfermagem transfere cuidados que antes eram de sua
competéncia & mae, de forma sutil. Ao fazé-lo, transfere a técnica,
a qual a mae recria, transfere responsabilidades e vai perdendo
0s contatos e relacionamento com a crianca—familia. Ao
transferir as técnicas a mée, a enfermagem mantém o saber e
0os meios de manipula-lo, deixando explicito em seus contatos
com a mde quem esta na posi¢do de mando, mas nao percebe
que perde o dominio sobre a execucao dos cuidados.

Cria-se uma relagéo hierarquizada de dominagao—
subordinagdo entre mées e equipe de enfermagem. As méaes
devem manter-se obedientes, doceis, dispostas a executarem
os cuidados que lhes sao, implicita ou explicitamente,
determinados pela enfermagem, mantendo-se uma forma
burocratizada de organizacdo do processo de trabalho. Ao
mesmo tempo, o dominio da execuc¢édo de alguns cuidados
passa a ser das maes e elas encontram espacos de autonomia
numa instituicdo que tem por principio a normatizacdo. Nesse
contexto, a mae, que foi introduzida no ambiente hospitalar para
auxiliar a enfermagem na assisténcia a crianga, passa a ser
auxiliada pela equipe numa inversé@o da concepgao que se tinha
de Alojamento Conjunto Pediatrico. E ela quem concentra as
informacBes do processo terapéutico da crianca, passando-as
a enfermagem para elaboracdo do relatério de evolugdo da
crianca e passagem de plantdo.

Sendo o hospital uma instituicdo burocratizada, a falta
de diretrizes, de planejamento e de organizacdo de um projeto
terapéutico comum na unidade pediatrica, demonstra a
possibilidade de desencadear problemas das mais variadas
ordens tanto para a equipe de enfermagem, como para as maes
e criangas. As normas hospitalares defasadas né&o
acompanham a dinamicidade do cotidiano na unidade
pediatrica, ndo permitindo reflexéo sobre o processo de trabalho.

Portanto, para transformar a permanéncia das méaes de
fatigante em uma permanéncia agradavel, além do preparo
especifico dos profissionais de salde para lidar com a familia,
torna-se necesséario flexibilizar a organizacdo do projeto
terapéutico, de modo a deixar maior liberdade a mée para
rearranjar seu modo de cuidar do filho, exercendo sua
autonomia e cidadania, e para encontrar 0s aspectos que sao
capazes de lhe fornecer prazer na assisténcia a crianga,
diminuindo a pressao psiquica sobre elas. Pode ser necessario
gue a enfermagem encare uma reorientagdo do seu processo
de trabalho que leve em conta as aptidées da mée e suas
necessidades de cuidado, pois essa parece ser uma condi¢cao
na qual a mae sente prazer em compartilhar o cuidado do filho

no hospital.

Para evitar conflitos de qualquer natureza, as mées
lancam méao da estratégia defensiva do siléncio ndo s6 porque
se véem sem possibilidades de enfrentamento com a
enfermagem, mas também porque se sentem constrangidas,
podendo encontrar dificuldades que possam prejudicar sua
resisténcia no ambiente ‘hospitalar’.

O trabalho, na unidade pediatrica requer mudangas nas
funcdes e papéis ora desempenhados pela enfermagem.
Novas praticas mostram-se relevantes e a equipe precisa ser
preparada para realizar assisténcia a crian¢a hospitalizada,
tendo a familia como perspectiva do cuidado e desenvolvendo
habilidades para estabelecer relagfes interpessoais
interagindo com o bindbmio criangca—familia.

Enfim, é preciso que se pense coletivamente na
construcdo de um projeto terapéutico sem estruturacgoes rigidas,
mas com a possibilidade de (re)pensar e (re)fazer, no cotidiano,
as acdes assistenciais e organizacionais.
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